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A. Olympie declare 
des interventions 
ponctuelles 
(activites de conseil 
et conferences, 
colloques, actions 
de formation) 
pour AbbVie, Ferriny, 
Hospira, Lilly, 

MSD, Norgine, 
Otsuka, Pfizer, 

Sanofi et Takeda ; 
et avoir ete 
pris en charge 
a i’occasion de 
deplacements pour 
congres par Roche. 


UNE MALADIE INFLAMMATOIRE CHRONIQUE 
DE L’INTESTIN. La possibility d’un acces urgent aux toilettes aussi 
bien publiques que privees (magasins, restaurants...) est une question prioritaire 
pour les personnes atteintes, mais elle se heurte a de tres nombreuses diff icultes 
et au tabou de la maladie. 

Le « stress des toilettes » 


TEMOIGNAGE DE 
CORINNE, 51 ANS 


Des I’age de 7 ans, j’ai connu 
des troubles digestifs 
handicapants, se manifestant 
principalement par des 
diarrhees abondantes 
et repetees, des selles 
imperieuses et des douleurs 
abdominales pouvant 
aller jusqu’au malaise vagal. 
Dans ces conditions, impossibility 
d’attendre pour aller aux toilettes et 
obligation d’y retourner souvent, 
parfois meme jusqu’a 20 fois par 
jour. 

Le diagnostic de maladie de Crohn 
n’a ete pose que 20 ans plus tard 
mais les manifestations de la mala- 
die ont chez moi toujours ete les 
memes. Aussi loin que je puisse me 
souvenir, l’acces aux toilettes a tou- 
jours ete un probleme majeur et une 
source d’angoisse telle qu’il m’est 
souvent arrive de ne plus oser sortir 
de chez moi. 

A 1’ecole, j’ai vecu 
bien des accidents. 

Entre la configuration des lieux - 
toilettes non fermees, espace sous 
les portes, distance par rapport a la 
classe, file d’attente au moment des 
recreations... - et la difficulty de 
faire comprendre aux enseignants 
que les secondes etaient comptees 
entre le moment ou je levais le doigt 
pour demander a sortir de classe et 
celui ou j’accederai enfin aux toi- 


lettes, je ne compte pas le nombre de 
fois ou je me suis salie et me suis 
sentie humiliee. 

Au college et au lycee, les inter- 
classes ne m’ont pas davantage faci- 
lity les choses. D’abord parce que les 
selles imperieuses ne se prevoient 
pas et n’attendent pas la fin des 
cours pour se manifester, ensuite 
parce que le delai de 5 minutes entre 
deux cours ne me laissait pas le 
temps de regler discretement mon 
besoin d’aller aux toilettes. La en- 
core, devoir demander l’autorisa- 
tion, devant toute la classe, de sortir 
et avoir a justifier le fait que cela ne 
peut pas attendre la fin du cours est 
une experience fort desagreable. 

Pendant mes etudes 
superieures comme dans 
ma vie professionnelle, 
le probleme de I’acces aux 
toilettes s’est toujours pose. 

A commencer par les transports en 
commun parisiens qui ne disposent 
pas de toilettes et les gares rare- 
ment. Et quand il y en a, celles-ci 
sont souvent fermees, notamment 
avec le plan Vigipirate. En avion, il 
n’y a qu’a voir l’etroitesse des lieux 
et la file d’attente pour comprendre 
a quel point il est complique de sa- 
tisfaire un besoin urgent. 
Evidemment, avec l’experience j’ai 
appris a gerer au mieux mes depla- 
cements, qu’il s’agisse des trans- 
ports en eux-memes ou des lieux 
visites. Je repere les points d’arret 
possibles sur mon trajet - cafes, 
grands magasins - et surtout je me 
deplace en voiture avec une tenue de 



Fipre 2. LOGO DE L’ASSOCIATION 
FRANQOIS AUPETIT. Les commerces, 
restaurants. . . sensibilises par Taction 
de I’Association Frangois Aupetit appliquent 
sur la porte de leurs devantures le logo 
de Tassociation, aisement reconnaissable 
par les patients. 

rechange dans mon coffre. Je pre- 
vois toujours de la monnaie pour 
l’acces aux toilettes des centres com- 
merciaux, des cafes ou des quelques 
stations de metro qui ont mis en 
place un systeme de tourniquets 
payant. 

J’utilise regulierement la carte « ur- 
gences toilettes » delivree par l’As- 
sociation Frangois Aupetit, meme 
s’il faut bien avouer que celle-ci ne 
regoit pas toujours un accueil des 
plus chaleureux. 

Je presente souvent ma carte d’ inva- 
lidity pour avoir acces aux toilettes 
reservees aux personnes handica- 
pees - aires d’autoroute, lieux pu- 
blics -, mais de plus en plus ou sou- 
vent l’ouverture de celles-ci requiert 
d’aller chercher la personne qui en 
a les cles ! 
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VIVRE AVEC... 

LA MALADIE DE CROHN 


Enfin, je me sers de l’application 
smartphone qui permet de localiser 
les toilettes les plus proches de l’en- 
droit ou l’on se trouve et d’alimenter 
la banque de donnees en temps reel. 


COMMENTAIRE DE 
(.’ASSOCIATION 
FRANCOIS AU PETIT 


Si les « besoins imperieux » ne sont 
qu’un des symptomes des maladies 
inflammatoires chroniques de Tin- 
testin (MICI), maladie de Crohn et 
rectocolite hemorragique, ceux-ci 
sont tres mal vecus par la plupart 
des 200000 personnes malades en 
France. 

Toutes les etudes sur la qualite de 
vie montrent que ce « stress des toi- 
lettes » persiste meme en dehors des 
poussees inflammatoires, alors 
meme que le « probleme » se regie. 
To uj ours ce reflexe de reperer les 
toilettes au moindre trajet ou en ar- 
rivant dans un lieu inconnu, cette 
peur du voyage « a l’etranger » qui 
se limite a tres peu de distance du 
domicile finalement, comme r ex- 
prime Corinne ! 

L’ecole et les transports sont bien 
entendu denonces pour leur inac- 
cessibility Les lieux professionnels 


ne souffrent generalement pas de 
cette image negative mais se 
heurtent au tabou de la maladie. 
Croiser le regard des collegues de 
travail qui trouvent les allers-re- 
tours suspects (lieu de repos bien 
connu des « glandeurs » non ?), c’est 
se sentir coupable de ne pas avoir 
devoile sa maladie au moment ou 
Ton etait en remission. La plupart 
des malades taisent leur maladie 
dans le milieu professionnel pour ne 
pas risquer d’entrer dans la case de 
l’anormalite. Entre compassion, 
mise au placard ou charge pour les 
collegues, le malade chronique n’est 
pas tout un chacun. Decouvrir 
l’image specifique de la maladie 
sous ce seul symptome n’est pas da- 
vantage valorisant. En parler est 
toujours LA difficulty tellement le 
handicap invisible de la maladie 
sert d’alibi pour finalement ne pas 
en parler du tout et parier sur un 
avenir clement. 

La reconnaissance 
de la qualite de 
travailleur handicap# 

La reconnaissance de ce statut est a 
conseiller en prevision de revolu- 
tion de la maladie qui peut rendre 
necessaire un amenagement du 
temps ou du poste de travail. II ne 
faut pas attendre d’en avoir besoin 
mais la garder en atout au cas ou, 


UNE CARTE « URGENCE TOILETTES » 

[Association Frangois Aupetit, seule association nationale des malades atteints de MICI 
et de leurs proches (association reconnue d'utilite publique en 1996), a mis a la 
disposition de ses membres une carte « urgence toilettes » regue avec bienveillance 
par les commergants d’un reseau « MICI friendly » et mobilise les communes 
pour la reouverture des toilettes publiques, propres et gratuites, pour tous. Elies sont 
signalees sur [application gratuite pour smartphone Afa-MICI qui permet aussi 
de geolocaliser les toilettes disponibles et pas encore references. Une proposition 
de loi rendant obligatoires les toilettes publiques est dans les cartons mais n’aboutit 
toujours pas, comme si la sante ne passait pas par les toilettes. Le desert des toilettes 
existe aussi en France. Quant aux toilettes propres et gratuites. . . 

[association soutient activement la recherche et participe a la connaissance par des 
enquetes en sciences humaines et sociales avec un Observatoire national des MICI 
(www.observatoire-crohn-rch.fr). Elle informe et soutient les malades et les proches 
avec des programmes d’accompagnement et [[education therapeutique valides partout 
en France et est active dans la formation des professionnels de sante. 

Pour en savoir plus : www.afa.asso.fr 
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Figure 2. CARTE URGENCE TOILETTES. 


DES TOILETTES 

POUR TOUS ET PARTOUT 


UN COMBAT CITOYEN 

QUI NOUS PREND 

AUX TRIPES 


19 NOVEMBRE 

JOURNEE MONDIALE DES TOILETTES 



Figure 3. JOURNEE MONDIALE DES 
TOILETTES. Avec la participation de I’AFA. 


conseillent les assistantes sociales. 
Comme ici Corinne, les formes 
graves de ces maladies peuvent ne- 
cessiter egalement une prise en 
charge de l’invalidite de travail. 
L’amalgame « maladie chronique » 
et « handicap » rebute tous les ma- 
lades, et une explication mot a mot 
est toujours necessaire pour entrer 
dans ce statut protecteur au besoin. 
Les medecins dissuadent parfois les 
personnes malades de demander la 
reconnaissance de la qualite de tra- 
vailleur handicape car ils sous-esti- 
ment ces plaintes et ces autres symp- 
tomes que sont l’extreme fatigue, 
voire les douleurs provoquant des 
insomnies nocturnes. Le droit a la 
reconnaissance de la qualite de tra- 
vailleur handicape en marge de la 
prise en charge a 100 % (ALD 24) doit 
faciliter le quotidien du malade et 
preserver la socialisation... coute 
que coute. © 
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